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L es usagers du systeme de sante 
sont devenus de vrais acteurs du 
systeme de sante avec le deve- 
loppement de la democratic sanitaire 
qui vise a developper la concertation et 
le debat public, aameliorer la participa- 
tion des acteurs de sante, et a promou- 
voir les droits individuels et collectifs 
des usagers. Leur role est multiple : 
participation au comite de represen- 
tants d'usagers au sein des etablisse- 
ments de sante, developpement de la 
qualite a travers la certification, partici- 
pation aux programmes de soins a tra- 
vers I'education therapeutique. II etait 
done important que I'universite puisse 
proposer une formation qui permette 
aux personnes atteintes de maladie 
chronique de valoriser leur experience 
et leur connaissance sur leur maladie, 
I'idee etant de leur donner les armes 
necessaires pour transmettre leurs 
connaissances mais aussi pour repre- 
senter les autres patients dans des 
associations ou divers organismes. 

Apres la creation de I’universite des 
patients a I’universite Pierre-et-Marie- 
Curie a Paris, I'universite d'Aix-Marseille 
a cree un departement « universite des 
patients ». La premiere formation sur 
I'annee universitaire 201 3-201 4, a ete 
le certificat universitaire d’education 
therapeutique pour patients-experts. 
L'idee a ete de proposer un diplome uni- 
quement ouvert aux patients atteints de 
maladie chronique afin que la formation 
leur soit parfaitement adaptee, pour fa- 
ciliter les echanges entre les participants 
et I’interaction patients-enseignants. 

Deroulement de la formation 

Nous avons accueilli la 1 re annee 1 6 pa- 
tients-etudiants. Certains avaient deja 
des activites dans des programmes 
d'education therapeutique (ETP), 
d'autres representaient les usagers au 
sein de comites ou membres d’une as- 
sociation de patients. Les patients 
etaient recrutes sur leurs objectifs, leur 
motivation pour la formation. 


Le certificat s'est deroule sur 3 mois 
avec 4 modules de 2 jours et un stage 
pratique dans un service hospitalier ou 
une association. La duree de I'enseigne- 
ment a ete de 60 heures. Le contenu de 
I'enseignement permettait a I’etudiant 
de decouvrir : les notions generates 
d’epidemiologie, les grandes institu- 
tions et leur fonctionnement, les diffe- 
rentes pathologies chroniques, I'ETP, 
le droit des usagers, les associations 
et le role des patients en leur sein, la 
certification des etablissements de 
sante mais aussi I'ethique et la bien- 
traitance. La repartition des cours etait 
faite entre cours magistraux et travaux 
pratiques ; 31 enseignantsdont 1 8 uni- 
versitaires, 3 praticiens hospitaliers, 
6 representants dissociations, un 
directeur d'hopital, un representant 
de I'agence regionale de sante, 2 repre- 
sentants de la Direction regionale de la 
jeunesse, des sports et de la cohesion 
sociale. Les stages ont pu etre realises 
sur 1 2 terrains de stage (essentielle- 
ment des services hospitaliers). 

Le tarif d'inscription a pu etre etabli 
a 1 05,1 0 euros, grace au soutien du 
president de I’universite et du doyen de 
la faculte de medecine. 

Un premier bilan 

Apres cette premiere annee d'ensei- 
gnement, les patients-experts diplomes 
ont pu intervenir dans differents do- 
maines : mise en place de programmes 
d'ETP, participation a des programmes 
d’ETP, a des comites d'usagers, au sein 
dissociations de patients. Nous allons 
rapporter quelques experiences de pa- 
tients qui ont participe au diplome. Mme 
Daban, atteinte d'une maladie hemato- 
logique et presidente d’une association 
de patients « LMC France », a suivi I'en- 
seignement de la faculte de medecine 
de Marseille. Son objectif etait de com- 
prendre comment mettre en place I'ETP 
dans sa pathologie. L’obtention de ce 
diplome lui a permis, d'elargir sa vision 
de I’ETP en la decouvrant dans d'autres 
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pathologies, et d’etre reconnue par les 
experts medicauxdanscedomaine. Elle 
a depuis organise des conferences sur 
I’ETP etl'observance therapeutique. Un 
autre exemple est celui de M. J. D. qui 
avait ete ampute dans les suites d’une 
pathologie maligne. II etait deja implique 
dans la vie associative et dans les 
comites d'usagers. II avait pour objectif 
d’ameliorer ses connaissances dans le 
domaine de la sante et de faciliter ses 
echanges avec les professionnels de 
sante. Le diplome lui a permis de mieux 
comprendre les maladies des autres, 
le fonctionnement des institutions et 
le role des differents professionnels. II 
declare aussi se sentir plus a I'aise dans 
la representation des patients au sein 
des comites. II a depuis debute la mise 
en place d’un programme d’ETP pour 
les amputes au sein d’une clinique. 

La premiere promotion a evalue 
I’enseignement. Les points positifs rele- 
ves ont ete : la qualite des enseignants, 
des cours et leur accessibility, les 
echanges avec les enseignants et entre 
les participants. Les points negatifs 
ont ete : la duree des cours jugee trap 
courte pour certains, le manque de 
certains themes comme la douleur. 
L'enseignement a ete reconduit pour 
I'annee universitaire 2014-2015 avec 
une augmentation de la duree de cer- 
tains cours amenant a environ 80 heu- 
res d'enseignement pour le certificat 
universitaire. Des cours ont ete ajoutes 
a la demande des patients sur la dou- 
leur, I'obesite, la methodologie de 
recherche de donnees en sante. 

Un comite pedagogique a ete mis 
en place avec des enseignants de la 
faculte de medecine et le president 
d’une association d'usagers. Le diplo- 
me evoluera probablement vers un 
diplome universitaire. II est important 
de souligner I’interet et I’investissement 
des enseignants dans ce diplome. Cet 
enseignement est une belle aventure 
pour les patients et aussi pour les 
enseignants. © 
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vient d’avoir une revascularisation/ reimplantation du 
membre superieur, le contenu de la premiere interaction 
tourne autour du comment faire sortir les frustrations, 
les peurs, la colere et les angoisses (v. encadre). Lors des 
autres interactions, d’autres problematiques peuvent 
etre abordees quant au processus de deuil, aux exigences 
de la readaptation, a l’impact de celle-ci sur la vie person- 
nels et sociale, et sur le travail. 

Premiers enseignements 

Depuis mai 2014, plus de 40 interventions ont ete realisees 
par 5 patients ressources du CEVARMU. 3 - 4 Malgre une 
certaine resistance des professionnels a les integrer dans 
leur pratique en raison de l’absence de donnees probantes 
et d’experience de travail avec des patients ressources, 
les resultats preliminaires obtenus montrent a partir de 
5 entretiens realises aupres de patients ressources, de 
5 patients, d’un chirurgien et de 4 ergotherapeutes que 
ces interventions permettent de : 

- reformuler et renforcer la credibilite des interventions 
des professionnels. II est ainsi plus facile pour les patients 
de comprendre ces interventions et de visualiser celles 
qui pourraient etre benefiques ; 

- briser l’isolement des patients et les aider a dedramati- 
ser leur situation. Une amputation traumatique s’accom- 
pagne souvent d’un sentiment de honte qui entraine un 
repli sur soi et une incapacity a consulter les ressources 
personnelles pour passer au travers de la readaptation ; 


- offrir aux patients une expertise complementaire, celle 
de la vie avec la maladie dans sa dimension sociale. Le 
temoignage des patients-ressources permet aux nou- 
veaux patients de poser des questions tres personnelles 
sur la maniere dont ils ont vecu leur parcours et les 
encourager a se donner des objectifs personnels qui 
favorisent leur ancrage social ; 

- donner de l’espoir aux patients en incarnant le resul- 
tat du processus de readaptation. La visualisation d’une 
main fonctionnelle est une preuve probante de reussite 
qui permet de reprendre du pouvoir sur sa vie et d’agir 
sur l’orientation et 1’evolution du plan de traitement 
propose. 

On observe aussi des impacts positifs non seule- 
ment sur les nouveaux patients mais egalement sur 
les patients-ressources eux-memes, qui voient leur 
role comme une fagon de donner du sens a leur expe- 
rience dramatique en mettant leur savoir experientiel 
au service d’autres patients. Cette implication les aide 
a conclure leur processus de deuil et a vaincre le senti- 
ment de honte lie a la survenue de l’accident. De plus, 
des impacts positifs sont aussi observes pour les profes- 
sionnels et les equipes de soins qui interagissent avec 
le patient-ressource. Ce dernier contribuant a faciliter 
la concordance entre la problematique de sante amenee 
par le patient et l’offre de service therapeutique, assure 
ainsi un service personnalise pour le patient qui redonne 
du sens au travail accompli et un sentiment de compe- 
tence aux equipes de soins. © 
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EXEMPLE DE DEROULEMENT D’UN PREMIER CONTACT ENTRE UN PATIENT 
RESSOURCE ET UN PATIENT IMPLANTE OU REVASCULARISE 


Premier temps. Recit de I’evenement 
vecu par le patient. 

Objectifs : 

- briser la glace ; 

- faire ressortir les inquietudes « primaires ». 

Deuxieme temps. Partage par le patient 
ressource de sa propre experience. 

Objectifs : 

- mettre en confiance le patient ; 

- eveiller sa curiosite envers I’histoire 
de I’autre ; 

- comprendre la complexite de I'intervention 
(pourquoi deux chirurgiens sont parfois 
necessaires, pourquoi certaines decisions 
sont prises ?) ; 

- comprendre certains evenements 

qui ont ete mai interprets par le patient ; 

- recentrer I’energie sur la readaptation 
et non les frustrations. 

Troisieme temps. Le patient ressource 
montre I’etat de son membre superieur. 


Objectifs : 

- rassurer la personne en lui montrant 

que cela peut devenir ainsi dans x annees ; 

- lui permettre de se projeter dans le futur 
avec un exempt concret et reel ; 

- discuter des embuches rencontrees 
et de comment les depasser. 

Quatrieme temps. Creation d’un espace 
de parole pour echanger sur les 
repercussions de la blessure sur 
le quotidien (lacer ses chaussures, 
se nourrir, se deplacer), sur les 
plans social (isolement, travail...), 
psychologique (culpabilite, honte, 
deuil...) et familial (relation de couple, 
enfants. . .). 

Objectifs : 

- sentir de I'empathie ; 

- formuler des questionnements qui ne sont 
pas simples et que Eon ne souhaite pas 
partager avec d’autres de peur de n etre pas 


compris ou d’etre juge : 

• est-ce que je peux imposer a ma nouvelle 
compagne ou a ma conjointe un tel evenement ? 

• comment puis-je rendre ce que les autres 
me donnent pour me permettre de realiser mes 
activites quotidiennes ? 

• comment gerer la sensation d’etre un poids 
pour son entourage ? 

• comment accepter de recevoir de I'aide 

alors que Ion n'a pas I’habitude d’en demander ? 
Cinquieme temps. Discuter de la douleur 
et des prochaines etapes. 

Objectifs : 

- partager ce que I’on ressent ; 

- anticiper les prochaines etapes de maniere 
concrete. 

Sixieme temps. Faire un retour sur 
I’intervention, oralement ou par ecrit, 
avec un ergotherapeute. 

Objectif : 

- avoir une trace de ce qui a ete discute. 
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